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Van de voorzitter

Een eerste blik op de voorlopige
uitslag van de Sanquin enquéte. We
hadden eigenlijk een hogere
respons verwacht.

Hemochromatose -
Wat is nieuw en wat
blijft bij het oude

Duidelijk mag zijn dat in dit
ziektebeeld weinig verandert. Toch
zijn er soms kleine doorbraakjes. Zie

13
15

Mondigheid in de
spreekkamer blijft
moeilijk

Hierbij bruikbare tips om de regie in
eigen hand te krijgen.

Kort Nieuws / Voor u
gelezen op het web

Informatie delen via het web en de
diverse patiénten nieuwsbrieven.
We kunnen niet meer zonder. Bent
u minder handig op het web? De
redactie houdt regelmatig een

ook het artikel over lJzergenetica
bemoeit zich met het vet in onze
bloedvaten.

speurtocht..

Verslag algemene
ledenvergadering 2015

Tijdens de ledenvergadering waren
er meerdere verrassingen.

Een nieuw bestuurslid en twee
leden van verdienste werden
benoemd.

Uzerwijzer is een uitgave van de Hemochromatose Vereniging Nederland
en verschijnt vier keer per jaar. De vereniging heeft als doel het behartigen
van patiéntenbelangen van mensen met hemochromatose. Het lidmaat-
schap loopt van 1 januaritot en met 31 december van een jaar. Het lid-
maatschap kan worden opgezegd véér 1 november.

De eindverantwoordelijkheid van lJzerwijzer ligt bij het bestuur van de
HVN. De auteurs zijn verantwoordelijk voor de inhoud van de artikelen.
Hoewel de inhoud van deze uitgave met zeer veel zorg is samengesteld,
aanvaardt de HVN geen enkele aansprakelijkheid voor schade die is ont-
staan door eventuele fouten en of onvolkomenheden. Het overnemen van
artikelen en mededelingen uit lJzerwijzer is geoorloofd na schriftelijke
toestemming van het bestuur van de HVN en met bronvermelding. De re-
dactie behoudt zich het recht voor om ingezonden bijdragen in te korten
en te redigeren.

Deze lJzerwijzer is gedrukt op niet milieubelastend papier.
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ELK JAAR YEER
STERVEN 4500
NEODERLANDERS
AEN DARMKANKER

DAT [S NEET TE VERTEREN!

DARM
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Van de enquéte die de HVN samen met Sanquin onder de leden van de HVN heeft
gehouden komen de eerste resultaten binnen en die wil ik u niet onthouden.
Maar alvorens deze aan u voor te leggen moet ik toch enkele kanttekeningen maken
die overigens voor al dit soort onderzoek gelden. De belangrijkste zijn:

163 personen (60% man, 40% vrouw) hebben aan de enquéte deelgenomen maar er
waren ongeveer 1300 personen uitgenodigd om deze in te vullen. Het is dus moge-
lijk dat de uitkomsten van deze enquéte niet hetzelfde zijn als die van de niet-deel-
nemende HVN leden. De statisticus die aan het onderzoek verbonden is acht deze
mogelijkheid echter klein.

De enquéte is niet voorgelegd aan personen zonder hemochromatose. Daardoor
zijn de uitkomsten niet in het juiste perspectief te plaatsen want mogelijk verschil-
len ze niet van mensen zonder hemochromatose.

Van de deelnemers heeft 67% gezondheidsklachten en 33% niet.

De meest voorkomende klacht is artrose (64%), op de voet gevolgd door vermoeid-
heid (61%). Een verminderd libido wordt door 56 % van de respondenten aangege-
ven. Hartproblemen komen bij 55% voor. Leverfunctiestoornissen en te lage schild-
klierfunctie worden in 52% vermeld. Suikerziekte komt bij 50% van de
respondenten voor. Onvruchtbaarheid en menstruatiestoornissen scoren 32%.
Verder werd een scala van klachten vermeld die echter niet in grote getale voorko-
men.

In hoeverre de respondenten hinder ondervinden van hun klachten in hun dagelijkse
leven vindt u in onderstaande tabel.

Beperkingen in dagelijks leven Aantal en %
Werk 109 (67%)
Thuis 157 (96%)
Sociale contacten 153 (94%)
Sport 148 (91%)

Deze en alle andere gegevens moeten nog verder worden bewerkt en van commen-
taar worden voorzien o.a. door de medische adviesraad maar ik wilde u alvast enig
zicht geven op de uitkomsten van de enquéte. Wanneer u deze bekijkt realiseert u
zich dan de kanttekeningen die erbij te maken zijn.

De volgende keer kom ik nogmaals op de enquéte terug.

Sanquin gaat de uitkomsten bewerken en voorleggen aan haar Medische Adviesraad.

Deze zal op basis hiervan een besluit nemen over het bloeddonorschap van perso-
nen met hemochromatose en daar gaat het uiteindelijk toch over.

En nu maar duimen dus. e

Henk Jacobs, voorzitter
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HEMOCHROMATOSE

Verslag van de lezing van Internist Dr. H.G. Kreeftenberg van de
UMCG uit Groningen op de contactbijeenkomst van 7 maart 2015

in Zwolle.

Was er vroeger weinig bekend over het ziektebeeld hemochroma-
tose, inmiddels weten wij al een stuk meer. Met al die kennis kan

ijzerstapeling steeds effectiever worden gediagnostiseerd en be-
handeld. Zowel de arts als de patiént hebben er dan ook baat bij op
de hoogte te blijven van nieuwe ontwikkelingen op het gebied van
hemochromatose onderzoek. Om deze nieuwe ontwikkelingen te
kunnen begrijpen is het nuttig een aantal basisfeiten te kennen.

Hoofdrolspelers in de ijzerhuis-
houding

Ons bloed heeft ijzer nodig om
zuurstof door het lichaam te trans-
porteren. De rode bloedlichaam-
pjes, verantwoordelijk voor de rode
kleur van het bloed, bevatten het
eiwit Hemoglobine (Hb). Hemoglo-
bine heeft als functie het ijzer in
het bloed te binden, waarmee het
bloed zuurstof kan vervoeren. Bij
bloedafname, bijvoorbeeld in geval
van een aderlating, worden de rode
bloedlichaampjes samen met het
aan Hemoglobine gebonden ijzer
afgenomen. Een ander belangrijk
eiwit is Transferrine. Dit eiwit is
oplosbaar in het plasma, het trans-
parante deel van het bloed en
transporteert het ijzer het lichaam
door. Een derde component in de
ijzerhuishouding is Ferritine, een
groot eiwit met ongeveer 4500
bindingsplaatsen voor ijzer, waar
het ijzer kan worden opgeslagen.
Vrij voorkomend ijzer is zeer scha-
delijk voor onze lichaamscellen.
Door het ijzer te verpakken binnen
in het Ferritine wordt dit schade-
lijke effect teniet gedaan.

Een recente ontwikkeling is de
ontdekking van een vierde ijzer-
regulerend eiwit; Hepcidine.

Hepcidine
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Hepcidine word in de lever aange-
maakt en regelt hoeveel ijzer er via
de darm in het lichaam moet wor-
den opgenomen. Over de werking
van dit kleine eiwit is nog vrij wei-
nig bekend en ook de hoeveelheid
in het bloed is moeilijk te bepalen.
Een aantal wetenschappelijke on-
derzoeken richten zich momenteel
op het ophelderen van het wer-
kingsmechanisme van Hepcidine.

In een gezond persoon houden
deze vier eiwitten samen de ijzer-
voorraad op pijl.

lJzerverwerking

Via ons voedsel komt ijzer het li-
chaam binnen. Het voedsel wordt
verwerkt en komt terecht in de
darm. De darmwand is sterk ge-
plooid om de oppervlakte ervan te
vergroten en zo meer voedings-
stoffen, waaronder ijzer, op te ne-
men. De cellen van de darmwand
hebben een ‘geheugen’, om de juis-
te hoeveelheid ijzer te bepalen. Is
het ijzer de darmwand door, dan
kan het aan de andere zijde van de
darm worden opgenomen in het
bloed. In de rode bloedcellen bindt
het ijzer aan Hemoglobine om zo
zuurstoftransport te bevorderen. Is
er teveel ijzer, dan zorgt het Trans-
ferine in het bloedplasma ervoor
dat het elders in het lichaam door
Ferritine kan worden opgeslagen.
Opslag vindt onder andere plaatst
in het beenmerg en in de lever.
Hoewel de opname en opslag van
ijzer goed is gereguleerd, is het
kwijtraken van ijzer uit het lichaam
veel lastiger. Ons lichaam kan per
dag veel minder ijzer kwijtraken of

+ Wat is nieuw

gebruiken dan dat het op kan ne-
men. Een gemiddeld persoon (vrou-
wen iets meer dan mannen, door
bloedverlies bij menstruatie en
zwangerschap) verbruikt 1 tot 2
mg ijzer per dag. Gezonde perso-
nen verbruiken gemiddeld evenveel
ijzer, als dat er opgenomen word.
Bij een hemochromatose patiént is
de ijzerhuishouding van slag. Een
bloedbepaling laat vaak duidelijke
verschillen zien in de hoeveelheden
Ferritine. Een teveel aan ijzer in het
lichaam zorgt er namelijk voor dat
er meer Ferritine wordt aange-
maakt, zodat er meer schadelijk ij-
zer kan worden weggevangen. In
geval van een dalend ijzergehalte,
bijvoorbeeld na aderlaten, zal ook
de hoeveelheid Ferritine in het li-
chaam afnemen. Ferritine is daar-
om een goede graadmeter voor de
hoeveelheid overtollig ijzer en dus
de ernst van de ijzerstapeling. Het
eiwit Hepcidine controleert de ijzer
concentratie in de darm en remt de
opslag van ijzer. Hemochromatose
patiénten hebben een tekort aan
Hepcidine, waardoor de rem op de
ijzerstapeling wegvalt en kunnen
zo een overschot van wel 4 mg ij-
zer per dag opslaan, veel meer dan
het lichaam kan gebruiken. Dit ver-
oorzaakt uiteindelijk de stapeling
van ijzer in de organen.

Hoofdsymptomen en diagnose
De symptomen bij ijzerstapeling
zijn zeer algemeen en kunnen bij
verschillende ziektebeelden horen.
Daarnaast heeft 75% van de pati-
enten met het HFE
(hemochromatose)-gen defect
zelfs helemaal geen klachten. Het



en wat blijft bij het oude?

is daarom lastig hemochromatose
op basis van symptomen op de
sporen. De meeste hemochroma-
tose patiénten worden momenteel
ontdekt bij routine bloedonder-
zoek.

Gedurende het leven is er een pro-
gressieve stapeling van ijzer. Tot
het 20e levensjaar gaat het vooral
om een hoog serum ijzer (in het
bloed), daarna is er ook opbouw in
de organen en gewrichten. Typi-
sche kenmerken die op hemochro-
matose kunnen duiden zijn een
Transferrine verzadiging van bo-
ven de 50% en een te hoog Ferri-
tine gehalte. Dit kan echter ook
komen door een (lever)ontsteking,
alcoholmisbruik, levertumoren en
leververvetting. In een gevorderd
stadium van ijzerstapeling kunnen
moeheid, pigmentatie van de huid,
gewrichtsklachten en chondrocal-
cinosis (verbening van het kraak-
been) optreden. In latere stadia
ontwikkelt men soms ook leverfi-
brose/cirrose, tumoren van de le-
ver, diabetes en hartafwijkingen.
lJzerstapeling verloopt doorgaans
stabiel progressief. Doordat er
geen sprake is van een acute sta-
peling, kan het ziekteverloop goed
in de gaten gehouden worden. De
klachten kunnen wel ‘plotseling’
optreden; wanneer de organen
met ijzer vol raken en een drem-
pelwaarde is bereikt, kunnen de
symptomen tot uiting komen.
Voor een hemochromatose patiént
zonder levercirrose is de levens-
verwachting normaal.

Ferritine

Aderlaten

nieuw bloed aanmaakt
ijzervoorraad aanspreekt

Behandeling

Opgeslagen ijzer wordt alleen bij
bloedverlies in grotere hoeveelhe-
den gebruikt, voor het aanmaken
van nieuw bloed. Dit is voor hemo-
chromatose patiénten, die teveel
ijzer opnemen, de manier om van
het overtollige ijzer af te komen.
Aderlaten zorgt er namelijk voor
dat het lichaam nieuw bloed aan-
maakt en zo de te grote ijzervoor-
raad aanspreekt en verminderd. De
frequentie van het aantal aderla-
tingen hangt sterk af van de be-
handelfase, bloedwaarden en het
ziekteverloop. Gemiddeld ver-
dwijnt er ongeveer een gram ijzer
per 4 aderlatingen. Bezit een ge-
zond persoon 3 tot 4 gram ijzer, bij
een hemochromatose patiént kan
dat soms wel 30 tot 40 gram zijn.
Over het algemeen wordt aangera-
den zelf in de gaten te houden
hoeveel behandelingen er plaats
vinden, hoe de bloedwaarden ver-
anderen en hoe men zich lichame-
lijk voelt. In overleg met de arts
kan het behandelplan zo nodig
worden bijgesteld. Het is daarbij
van belang bloedwaarden over een
langere periode te volgen, daar dit
moment opnamen zijn die sterk
kunnen schommelen. De ijzerver-
zadiging (Transferrine-gebonden
ijzer) is de belangrijkste maat voor
de mate van ijzerstapeling. Wan-
neer men aderlatingen slecht kan
verdragen is erythrocytaferese,
een aderlating, waarbij het bloed-
plasma terug het lichaam in gaat,
een mogelijk alternatief. Waar
aderlatingen ijzer-gerelateerde
pigmentatie en suikerziekte vaak
terugdringen, blijven andere symp-
tomen in sommige gevallen ook na
behandeling bestaan.

Een andere optie om een teveel
aan ijzer tegen te gaan is het be-
perken van de ijzerinname. Een
normaal voedingspatroon is veelal
afdoende, alleen ijzerhoudende
voedingssupplementen worden af-

verminderd

geraden. Verder kunnen alcohol en
hemochromatose elkaar verster-
ken, doordat beide problemen in
de lever kunnen veroorzaken.
Chelatietherapie is voor hemo-
chromatose patiénten niet zinvol.
Dit is alleen voor patiénten die
geen aderlatingen kunnen onder-
gaan bijvoorbeeld patiénten met
Thalassemie.

Wist u dit al...?

e Macrofagen (stofzuigercellen)
in het bloed produceren twee-
dehands ijzer. Deze cellen bre-
ken rode bloedlichaampjes af,
waarna het vrijgekomen ijzer
kan worden hergebruikt.

e Hoe hoger de Transferrine ver-
zadiging (normaal is 50%), hoe
groter de kans op snelle ijzer-
stapeling iemand heeft.

e Overlevingskansen van hemo-
chromatose patiénten zijn aan-
zienlijk vergroot door de invoe-
ring van aderlatingen.

e Marcel Simon heeft in 1975
voor het eerst aangetoond dat
er bepaalde bloedtypes (HLA ty-
pes) aanleg hadden voor hemo-
chromatose en het dus om een
erfelijke afwijking gaat. Het HFE
gen met de C282Y mutatie als
oorzaak van hemochromatose is
pas in 1996 ontdekt.

e In 2001 is Hepcidine ontdekt.

Voor in de verre toekomst (voor de
volgende generaties) wordt er ge-
werkt aan Hepcidine-verhogende
medicijnen deze stimuleren de
Hepcidine productie waardoor de
ijzeropslag wordt verlaagd.

Dit verhaal inclusief alle plaatjes
van de Power Point presentatie van
Dr. Kreeftenberg wordt ook op de
website geplaatst. e

Isabel de Ridder en Anton Visser
redacteuren

lJzerwijzer 2 « juni 2015
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Dit is het verslag van een rede-
lijk bezette ALV op 26 april in
Breda.

De vergadering wordt door de
voorzitter, Henk Jacobs ge-
opend, waarbij hij iedereen
welkom heet. Omdat er geen

mededelingen zijn gaat hij
meteen door met het volgen-
de punt van de vergadering
het verslag van de ALV van
2014. Dit verslag was en is te
lezen op de website. Het
wordt goedgekeurd door de
vergadering.

Jaarverslag 2014

Hierna wordt het jaarverslag van
2014 behandeld. Dit jaarverslag is
ook te vinden op de website. Het
verslag wordt door de vergadering
onder applaus goedgekeurd.

Naar aanleiding van het jaarverslag
licht de voorzitter toe, dat we als

vereniging vooral bij de huisartsen
de aandacht willen blijven vestigen
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op Hemochromatose, omdat zij de
eerste zijn die patiénten in hun
praktijk krijgen en zij nog steeds
veel te weinig aandacht hiervoor
hebben. Op de website staat de vo-
rig jaar gemaakte film. Op You Tube
staat een trailer van deze film met
een verwijzing naar de website. Ook
is de tekst van de film helemaal uit-
geschreven met plaatjes erbij en die
kan worden gedownload en geprint.
Aan alle leden wordt gevraagd een
en ander onder de aandacht te
brengen van hun eigen huisarts.

Het bestuur is druk in overleg met
Sanquin over het doneren van het
bloed. De minister heeft gezegd dat
het bloed dat afgenomen wordt, wel
als donorbloed mag worden ge-
bruikt. De MAR van Sanquin wilde
eerst een onderzoek en samen met
de vereniging is er een enquéte op-
gesteld. De voorzitter vraagt ieder-
een die deze enquéte nog niet inge-
vuld heeft dit alsnog te doen. Dit
kon tot 1 mei. De uitslag zal worden
gepubliceerd in de volgende lJzer-
wijzer. Overigens willen de internis-
ten van Sanquin wel meewerken.

De artsenbeurs wordt om de twee
jaar gehouden, afgelopen jaar is die
niet geweest. Komend jaar zal de
HVN weer aanwezig zijn met een
stand. De verslagen over de con-
tactdagen zijn te lezen in het jaar-
verslag. Deze zijn goed bezocht. Dit
jaar zullen er ook weer 4 contactda-
gen verdeeld over het land worden
gehouden. In 2014 zijn twee artsen
toegetreden tot de Medisch Advies-
raad, Dr. Rennings en. Dr. v.d. Linden.
Dr. Croon zal ook nog toetreden tot
de MAR.

Verslag financiéle controlecom-
missie.

Sylvia Groot doet namens de finan-
ciéle controlecommissie verslag van
hun bevindingen. Ze leest het ver-
slag voor, waarin staat dat zij alles
hebben gecontroleerd en in orde
hebben bevonden. De voorzitter
dankt de commissie die bestond uit
Sylvia Groot en Ineke Turfboer.

Voor 2015 zal de commissie bestaan
uit Sylvia Groot en Peter Timmer-
mans. Het bestuur dankt Ineke Turf-
boer hartelijk voor haar inzet.

Foto bestuur: vinr Menno van der Waart, Anton Visser,

Maria Brinkhof, Henk Jacobs, Hans Louwrier




Jaarrekening 2014

De penningmeester, Hans Louwrier,
geeft een toelichting op de jaarre-
kening. Deze wordt ook door de
vergadering goedgekeurd en aan
het bestuur wordt decharge ver-
leend over het financiéle beheer
van 2014. Hierna wordt de begro-
ting van 2015 behandeld en door de
penningmeester van een toelich-
ting voorzien. De begroting 2015 is
eveneens te lezen op de website.
De begroting wordt door de verga-
dering vastgesteld.

Contributie

De contributie van € 25, - per jaar
wordt niet verhoogd. Dit wordt
door de vergadering vast gesteld.

Bestuursverkiezing

e Menno van der Waart stelt zich
voor aan de vergadering en
wordt door het bestuur voorge-
dragen als bestuurslid. De verga-
dering gaat akkoord en benoemt
hem. Menno zal zich voorname-
lijk bezig houden met de com-
municatie in de brede zin van
het woord. Op pagina 8 in deze
lJzerwijzer stelt Menno zich
voor aan de leden die niet bij de
ALV aanwezig waren.

e Voorzitter Henk Jacobs is statu-
tair aftredend en stelt zich her-
kiesbaar. Na officieel afgetreden
te zijn vraagt de vicevoorzitter,
Anton Visser, aan de vergadering
hem opnieuw te benoemen in
het bestuur als voorzitter. De
vergadering gaat akkoord, Henk
Jacobs wordt benoemd en
neemt het voorzitterschap van
de vergadering weer over.

Vooruitblik naar 2015

De meeste punten, zoals Sanquin
en de informatie voor de huisartsen
zijn al aan de orde geweest bij de
behandeling van het Jaarverslag
2014. Henk Jacobs geeft nog aan
dat hij bereid is kosteloos lezingen
over Hemochromatose te geven.
(Henk is arts en hemochromatose
patiént!)

Rondvraag

Voordat er aan de rondvraag wordt
begonnen vraagt het bestuur aan
de vergadering toestemming
Marius en Ria Straver te mogen
benoemen als leden van verdienste.
Dit vanwege alles wat zij de afgelo-
pen 15 jaar voor de vereniging heb-
ben gedaan.

Onder luid applaus stemt de verga-
dering hier mee in en worden de
benoemingen bevestigd. Voor
Marius is er een HVN zilveren
revers speldje, voor Ria een HVN
hangertje en voor samen een
boeket bloemen. Marius geeft het
bestuur een compliment en vraagt
een applaus voor hen.

Vanuit de vergadering komt de
vraag waarom er nooit folders te
vinden zijn in de wachtkamers bij
de artsen.

De voorzitter geeft aan dat Hemo-
chromatose meer bekendheid moet
krijgen bij de huisartsen en die kij-
ken niet naar de folders in de
wachtkamer. Mensen die te horen
krijgen dat ze Hemochromatose
hebben weten vaak wel de website
van de HVN te vinden. Overigens
kan iedereen folders aanvragen bij
het bestuur en diegene die het wil-
len kunnen een aantal folders mee-
nemen. Folders kunnen ook worden
gedownload van de website.

Sluiting

De voorzitter dankt alle aanwezi-
gen voor het vertrouwen in het
bestuur en sluit de vergadering. o

Anton Visser
redacteur en bestuurslid HVN.
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de eerste
patiénten

te weinig aandacht
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EEN NIEUW BESTUURSLID STELT ZICH VOOR
Over bestuursstapeling en ijzerstapeling

«8 e

“Gezocht: een bestuurslid met com-
municatieve vaardigheden”. Dat
stond te lezen in een stukje dat
onze voorzitter Henk Jacobs in het
afgelopen december nummer van
de lJzerwijzer schreef. Dat zette mij
aan het denken. Als lid van de He-
mochromatose Vereniging was ik
tot dat moment alleen actief in de
luwte: als bezoeker van contactda-
gen en als lezer van de lJzerwijzer.

Maar een vereniging heeft ook le-
den nodig die iets meer kunnen en
willen doen. Dus vroeg ik mij af of
deze bestuursfunctie iets voor mij
zou zijn. Met die vraag heb ik enige
tijd rondgelopen. Kan dit er nog wel
bij? Ik zit immers al in een paar be-
sturen, zoals in het dagelijks be-
stuur van de Bondraad (de leden-
raad) van de Consumentenbond en
in het bestuur van onze kerk. Is “be-
stuursstapeling” niet een ernstiger
kwaal dan ijzerstapeling? Die ijzer-
stapeling werd bij mij overigens bij
toeval ontdekt: door de maag-
darm-lever specialist bij wie ik on-
der behandeling ben voor een an-
dere chronische aandoening.

Ik heb de knoop doorgehakt: mijn
bestuurstaken binnen de Protes-
tantse kerk in Oss leg ik na zes jaar
trouwe dienst per eind augustus
neer en daarvoor in de plaats komt
de nieuwe taak in het bestuur van
de HVN. Met deze “deal” heeft mijn
vrouw ook vrede, ook al had zij het
idee dat ik na mijn pre-pensione-
ring in 2009 alleen nog maar “leuke
dingen” (met haar) zou gaan doen.
Die doen we ook wel, maar niet uit-
sluitend. We zijn er voor de gezin-
nen van onze twee zonen die sa-
men drie kleinkinderen hebben en
af en toe een beroep op ons doen
voor hand-en-spandiensten. En er
zijn hobby’s: zingen in een drietal
koren, lezen, schrijven, reizen, spor-
ten, maar er blijft ook voldoende
tijd over voor andere inhoudelijke
zaken.

Vandaar mijn besluit om op die uit-
nodiging van Henk Jacobs te reage-
ren met een brief waarin ik mijn
achtergrond en motivatie heb toe-
gelicht. Die achtergrond heeft di-
rect te maken met mijn interesse
voor het werk binnen de HVN. Na

lJzerwijzer 2 « juni 2015

een schoolopleiding in Den Haag
heb ik in Leiden biochemie gestu-
deerd, afgesloten met een promo-
tie op een neuro-chemisch onder-
zoek.

Daarin speelden geneesmiddelen
een niet onbelangrijke rol en het
was dan ook geen toeval dat ik
daarna een leven lang bij de farma-
ceutische firma Organon in Oss heb
gewerkt. Aanvankelijk als weten-
schapper en als leider van een on-
derzoeksprogramma, maar daarna
achtereenvolgens als verantwoor-
delijke voor de registratie, voor de
productie en tenslotte voor de
kwaliteitsbewaking van geneesmid-
delen.

In die totaal 35 jaar heb ik van zeer
nabij alle facetten van geneesmid-
delenontwikkeling leren kennen.
Een niet onbelangrijk onderdeel
daarvan was de communicatie over
het werk: binnen de firma, maar
vooral ook naar buiten; naar studen-
ten Geneeskunde en Farmacie, naar
overheden, via lezingen op con-
gressen of via door ons georgani-
seerde cursussen in binnen- en bui-
tenland en via het lidmaatschap van
een aantal nationale en internatio-
nale organisaties op het gebied van
de farmaceutische wetenschappen.
Met deze achtergrond en ervaring
moet ik iets kunnen betekenen
voor de HVN.

In dit verband wil ik nog iets anders
aankaarten. Hemochromatose pati-
enten beschikken over een probaat
middel om de ziekte in de hand te
houden, namelijk aderlaten. Maar
het zou natuurlijk een stuk plezieri-
ger zijn als we elke dag met een
eenvoudig pilletje zouden kunnen
volstaan, zoals dat voor heel wat
ziektes het geval is. Maar een effec-
tieve en veilige pil (d.w.z. zonder al
te veel bijwerkingen) is er niet, en
we kunnen ervan uit gaan, dat
farmaceutische firma's niet zo ge-
interesseerd zijn om die te ontwik-
kelen. Immers, de ontwikkeling van
een nieuw geneesmiddel kost veel
geld (ca. 1 miljard Euro) en duurt
lang (ruim 13 jaar). En die investe-
ring moet wel worden terugver-
diend. Dat lukt niet eenvoudig met
een aandoening als hemochroma-
tose, want het aantal patiénten is

daarvoor te klein en er is een goed-
koop alternatief (aderlaten) be-
schikbaar. Farmaceutische firma'’s
zien er dus meestal geen brood in,
althans niet in de ontwikkeling van
een geheel nieuw geneesmiddel.

Maar, er is hoop. Er zijn talloze ge-
neesmiddelen op de markt voor an-
dere ziektes en soms wordt bij toe-
val ontdekt dat die ook werken
tegen andere kwalen. Zo zijn er aan-
wijzingen dat sommige bestaande
geneesmiddelen een positief effect
hebben op het ijzergehalte in ons
bloed waardoor er minder vaak
aderlaten nodig is. Er zal uitgebrei-
der onderzoek moeten worden ver-
richt om deze effecten te bevesti-
gen en om eventuele bijwerkingen
op te sporen; het middel mag niet
erger zijn dan de kwaal. Als dit on-
derzoek positief uitpakt, kan er
voor deze geneesmiddelen mis-
schien een aanvullende registratie
worden aangevraagd voor de indi-
catie ijzerstapeling. Dat is niet al te
kostbaar en ingewikkeld voor een
farmaceutische firma en het zou
een uitkomst zijn voor ons als pati-
ent.

Zover is het nog niet. Voorlopig
zullen we het moeten doen met
vroegtijdig opsporen van ijzersta-
peling en daarvoor is goede voor-
lichting aan studenten, artsen en
het publiek een belangrijk instru-
ment. Ik hoop dat ik daaraan de
komende jaren mijn steentje kan
bijdragen. o

Menno van der Waart
bestuurslid HYN




Patientencontacten informatie

De onderstaande personen zijn telefonisch en/of via e-mail te benaderen

voor een persoonlijk gesprek of e-mail contact als u in welke zin dan ook met

vragen zit die u niet direct bij uw arts, familieleden of vrienden kwijt kunt

of wilt. Deze HVN vrijwilligers zijn er voor u. Zij zijn uit eigen ervaring goed
bekend met de aandoening hemochromatose en kunnen u wellicht helpen

om met de praktische en soms ook emotionele problemen die u ondervindt
te leren omgaan. Aarzel dus niet maar bel of mail een van deze vrijwilligers.
Mocht u indien u belt om wat voor reden dan ook geen gehoor krijgen belt
u dan gerust een ander uit de lijst. o

regio

Noord-Holland,
Zuid-Holland

Belgié

Zeeland
Gelderland
Overijssel, Utrecht

Noord -Brabant,
Limburg

Friesland, Groningen,
Drenthe, Flevoland

naam

Peter Jansen

Frans Heylen
Henny Neve
Agnes Visser
Ineke Turfboer

Marius & Ria Straver

Anneke Duyn

telefoon

088 - 0020815

0032 - 34809681
088 - 0020814
088 - 0020813
088 - 0020808

088 - 0020804

088 - 0020809

e-mail

pjansen@hemochromatose.nl

frans.heylen@hemochromatose.nl
h.neve@hemochromatose.nl
a.visser@hemochromatose.nl
i.turfboer@hemochromatose.nl

mariusstraver@ziggo.nl

a.duyn@hemochromatose.nl

Contactdagen 2015

Zaterdag 26 september
Weert
Spreker: Dr. R.EH. Smeets internist
St. Anna ziekenhuis in Geldrop

Zaterdag 28 november
Haarlem
Spreker: Prof. Dr. M.H.Breuning
Klinisch geneticus Universitair
Medisch Centrum Leiden
Onderwerp: Genetische factoren
bij hereditaire hemochromatose

Oproep voor onderwerpen
en sprekers contactdagen

Het is voor het bestuur moeilijk om
voor de contactdagen steeds weer
nieuwe sprekers te vinden.

Om in contact te komen met nieuwe
sprekers willen wij u hierbij vragen,
om aan uw behandelende specialist
te vragen of hij/zij een lezing zou
willen geven op één van de
contactdagen.

Als hij/zij hier wel voor voelt, dan
kunt u zijn/haar contactgegevens,
zoals telefoonnummer en/of
e-mailadres, doorgeven aan één van
de bestuursleden.

Er zal dan door het bestuur contact
opgenomen worden met de
specialist voor verdere afspraken.

Ook wil het bestuur graag
suggesties ontvangen voor
onderwerpen of een andere invulling
van de contactdagen, om zo meer
aan de wensen van de leden te
kunnen voldoen.

We hopen op deze manier weer wat
nieuwe bronnen en onderwerpen aan
te boren voor interessante
bijeenkomsten. e

Anton Visser
bestuurslid
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IN GESPREK MET... Marius enRia Straver

De lJzerwijzer praat bij met de eerste Leden
van Verdienste van de HVN.

Tijdens de algemene ledenvergadering van
de Hemochromatose Vereniging Nederland
in Breda op 25 april werd er tijd gemaakt om
stil te staan bij een bijzonder jubileum. Voor-
zitter Henk Jacobs vroeg Ria en Marius Stra-
ver om even naar voren te komen. Verbaasd
maakte het echtpaar van achterin de zaal
zijn weg naar voren. Ria en Marius zetten
zich al 15 jaar als vrijwilliger in voor onze
vereniging vertelde Henk. Met passie en
inzet staan zij patiénten bij om raad en
morele ondersteuning te bieden. Dit doen zij
niet alleen telefonisch en per e-mail, maar ze
komen ook naar vrijwel elke contactdag en
benaderen dan actief de aanwezige leden,
ondanks hun gevorderde leeftijd. Hun tome-
loze inzet was, zo zei Henk, voor het bestuur

aanleiding om Ria en Marius voor te dragen
als Lid van Verdienste, de eersten van de

HVN.

Dit voorstel kon op unanieme stem-
men rekenen van de aanwezige le-
den en aldus geschiedde. Als blij-
vend aandenken spelde secretaris
Maria Brinkhof bij Marius een unie-
ke reversspeld in de vorm van het
verenigingslogo op, waarna zij Ria
een al even unieke ketting met het
verenigingslogo omdeed. De huldi-
ging kwam voor het echtpaar on-
verwacht en met de hun kenmer-
kende bescheidenheid bedankten
zij bestuur en leden. Voor de redac-
tie van de lJzerwijzer was het aan-
leiding om de echtelieden thuis op
te zoeken voor een gesprek over
hun ervaringen.

Enkele weken later word ik hartelijk
ontvangen bij Ria en Marius thuis in
Berkel-Enschot, onder de rook van
Tilburg. Aan tafel gezeten met een
kopje thee binnen handbereik volgt
een geanimeerd gesprek, waaruit ik
alleen maar kan concluderen dat de
betrokkenheid van Ria en Marius
oprecht is. Wat hen bijzonder
maakt, is dat zij als koppel elkaar
aanvullen. Marius deelt zijn ervarin-
gen als patiént, Ria die van haar als
partner. Maar ik begin bij het begin
en wil als relatief jonggediende van
de vereniging eerst weten waar hun
betrokkenheid vandaan komt.
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Hoe zijn jullie vrijwilliger gewor-
den bij de HVN?

Marius: toen ik 50 jaar was werd bij
mijn tweelingbroer hemochroma-
tose geconstateerd. Ik liep zelf al
enkele jaren bij een internist voor
vermoeidheidsverschijnselen en
bleek het ook te hebben. Ik heb als
gevolg van de ijzerstapeling lever-
cirrose en kreeg te horen dat ik nog
een jaar te leven had. Ria: die bood-
schap was voor ons aanleiding om
informatie te gaan zoeken en zo
kwamen we bij de Nederlandse Le-
verpatiénten Vereniging terecht.
Gelukkig ontdekten we al snel dat
hemochromatose geen levensbe-
dreigende ziekte is, maar er was
nog zeer weinig informatie. Omdat
we zo'n beetje de enigen waren die
er iets vanaf wisten, werden we bij-
na als vanzelf de contactpersonen
voor hemochromatose. Dat evolu-
eerde in een werkgroep hemochro-
matose, waar na een aantal jaren de
HVN uit is ontstaan.

Wat was jullie voornaamste mo-
tivatie om contactpersoon te
worden?

Ria: toen we hoorden dat Marius
nog maar een jaar te leven had, gin-
gen we door een heel onzekere en
angstige periode terwijl dat niet

nodig was. Uiteindelijk vonden we
één andere persoon die ook hemo-
chromatose had en daar waren we
heel blij mee. Door zelf onze erva-
ringen te delen met andere hemo-
chromatosepatiénten, wilden we
helpen voorkomen dat mensen ook
zoiets zouden meemaken. Dertig
jaar geleden, als je de diagnose
kreeg, dacht je aanvankelijk dat je
de enige was met deze ziekte. De
arts wist er ook niets van.

Wat geeft jullie voldoening?
Marius: het geeft mij voldoening als
ik iemand gerust kan stellen. Soms
zie je op contactdagen wel eens
mensen waarmee je contact hebt
gehad en dan hoor je wat ze na het
telefoongesprek hebben gedaan.
Dat geeft ook wel voldoening, maar
mensen hoeven helemaal niet te la-
ten weten hoe het is afgelopen. Ria:
het geeft mij de meeste voldoening
als je een telefoongesprek beéindigt
en dat kan soms wel een half uur of
langer zijn, dat ze zeggen dat ze al
heel blij zijn dat ik ze te woord heb
gestaan en dat de ongerustheid is
weggenomen. Er overkomt hen een
hele hoop en ze willen het verhaal
kwijt. Ze willen weten of ze nog oud
kunnen worden. Dat is het belang-
rijkste. Je hoeft maar te luisteren.



Is de hulpvraag waarmee mensen
contact opnemen veranderd?
Ria: ja vroeger lag de nadruk op de
gevoelens. Mensen wisten niet hoe
ze met de ziekte om moesten gaan
en of ze zich zorgen moesten ma-
ken. Nu zijn het gerichte, concrete
vragen. Bijvoorbeeld ‘als de aderla-
tingen zijn geweest, wordt het dan
beter?” Marius: inderdaad, ik ervaar
dat vroeger mensen echt proble-
men hadden met de ziekte, ze wis-
ten niet wat ze ermee moesten
doen. Nu krijg je meer zakelijke vra-
gen. Ook zoiets als ‘wanneer is er
een HVN-contactdag? We hebben
minder ongeruste patiénten, min-
der mensen die echt uit zorg con-
tact opnemen.

Wat voor soort vragen krijgen jul-
lie?

Marius: we krijgen hele brede vra-
gen, medisch, verzekeringstechni-
sche zaken, werkgerelateerde din-
gen, maar ook maatschappelijke
zaken. Over de telefoon, maar ook
via e-mail. Dat laatste vind ik lasti-
ger. Ik vraag me dan af wie schrijft
die e-mail? En wat doen ze ermee?
Je kunt niet spontaan zijn op pa-
pier. Aan de telefoon hoor ik met-
een of het glas half vol is of half
leeg. Is het half leeg, dan is het eer-
ste wat ik zeg: ‘U kunt nog een heel
goed leven leiden. U hebt geen le-
vensbedreigende ziekte.” Mensen
moeten ermee leren omgaan. Ik kan
zelf lichamelijk niet veel meer, maar
voor de dingen die ik niet meer kan,
heb ik andere activiteiten gezocht.
Ria: het begint vaak met een tech-
nische vraag, maar er ligt vaak een
vraag achter. Soms belt een partner
van iemand die patiént is, maar die
patiént wil zich er niet mee bezig
houden terwijl de partner zich erg
ongerust maakt.

Wat voor adviezen geven jullie?
Marius: ik geef geen adviezen, al-
leen maar mijn eigen ervaringen,
dingen die wij meegemaakt heb-
ben. Vaak zijn er klachten over de
arts, maar we kunnen niet zomaar
zeggen dat iemand naar een andere

arts moet. Pas nog belde iemand
over haar arts. Dat ging helemaal
niet tussen die twee en ze vroeg
dus naar een nieuwe arts. We ken-
nen natuurlijk niet alle artsen. We
hebben wel een map met een aan-
tal adressen, maar geen kwalifica-
ties. Ook al houdt een arts zich be-
zig met hemochromatose, dan wil
dat nog niet zeggen dat het een
deskundige is op dat gebied. We ad-
viseren dan eerder om op het zie-
kenhuis eens te vragen of er een
specialist is op het gebied van he-
mochromatose. Probeer eens een
ander consult.

Hoe vaak wordt er een beroep op
jullie gedaan?

Marius: de laatste tijd is het matig.
Het is niet zo veel meer als vroeger,
toen was het wekelijks een paar
keer raak. Toen was er veel onbe-
kendheid. Nu kun je op je PC alles
vinden en er is zoveel meer bekend.
Ria: pas geleden hebben er nog een
aantal mensen contact gezocht. Ik
denk gemiddeld een keer of twee,
drie per maand.

Tot slot, hoe lang mogen we nog
op jullie rekenen?

Ria: zo lang als ik kan spreken door
de telefoon blijf ik het doen. De ver-
eniging wil dat we het blijven doen
dus we gaan door. Natuurlijk maak
ik wel eens mee dat het een emoti-
oneel beladen gesprek is, maar ik
zie het echt niet als inzet. Het kost
ons geen moeite. Marius: ik hoor
minder goed en dat is lastig aan de
telefoon, maar ik denk niet aan
stoppen. Zo lang we kunnen, blijven
we ook naar de contactdagen gaan.
We komen daar niet om het be-
stuur en de andere vrijwilligers te
zien, maar om de patiénten te ont-
moeten.

Ria en Marius, ontzettend bedankt
voor dit gesprek en we hopen dat
de HVN nog lang op jullie mag reke-
nen.e

Driek Cornelissen
redacteur

HEMOCHROMATOSE
DOOR DE JAREN
HEEN

QUOTES UIT EEN IN
2007 GEHOUDEN
INTERVIEW MET
MARIUS EN RIA
STRAVER

1jzer,

e Het is zonder meer prachtig
werk dat veel voldoening
geeft. Al meer dan twintig
jaar houden we ons ermee
bezig.

e Het komt voor dat
hemochromatose patiénten
klachten hebben waarover zij
niet goed met hun arts of
specialist kunnen praten. Als
die klachten algemeen en
vaag zijn, worden deze
problemen niet direct serieus
genomen.

Tegen deze mensen zeggen
we: blijf baas over jezelf;
probeer een andere arts te
zoeken die je hopelijk wel ligt
en bij wie je wel met jouw
klachten terecht kunt. Vaak
geeft dit al een hele
geruststelling bij mensen.

e Artsen en specialisten waren
destijds nog niet goed op de
hoogte van de aandoening.
Mede door de voorlichting
van de HVN is er steeds meer
bekend geworden over dit
ziektebeeld.

e Marius en Ria Straver zijn
best tevreden over het
functioneren van de HVN. Zij
vinden dat de informatie- en
voorlichtingskant in de
komende jaren alle aandacht
moeten blijven krijgen.
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IJzergenetica bemoeit

12

De redactie van lJzerwijzer heeft onderstaand artikel gevonden dat ons

interessant lijkt voor onze lezers.

Een internationaal onderzoeksteam, onder wie veel onderzoekers van het
Radboudumc, heeft elf regio’s in het DNA gevonden die betrokken zijn bij
de ijzerstofwisseling. In Nature Communications schrijven ze dat deze
regio’s niet alleen van invloed zijn op het aantal rode bloedcellen, maar
zich ook bemoeien met de vetstofwisseling en via die weg invloed heb-

ben op hart- en vaatziekten.

lJzerziekten

Een optimale ijzerbalans is belang-
rijk voor de gezondheid. Bij een
ijzertekort ontstaat bijvoorbeeld
bloedarmoede. Bij een ijzerstape-
lingsziekte beschadigt de overdaad
aan ijzer de lever en andere orga-
nen. Te veel ijzer verergert soms de
ongunstige effecten van alcohol en
overgewicht op de lever. Ook bij dia-
betes, nierziekten en de ziekten van
Parkinson en Alzheimer speelt ijzer
een belangrijke rol.

lJzerspiegels

De concentratie ijzer in het bloed
(ijzerspiegel) van mensen kan onder-
ling sterk verschillen. De een heeft
van nature een hoge ijzerspiegel, de
andere juist een lage. Genen spelen
daarbij een rol. Sommige mensen
hebben vanwege een variatie in het
hemochromatose (HFE-)gen bijvoor-
beeld een grotere kans op een ijzer-
stapelingsziekte (hemochromatose).
Maar waarom ontwikkelen niet alle
mensen ijzerstapelingsziekte met
een foutje in dat HFE-gen? Zijn er
nog meer genen die zich ‘bemoeien’
met de ijzerstofwisseling? Een groot
internationaal onderzoeksteam, met
daarin veel onderzoekers van het
Radboudumc, heeft dit nu onderzocht.

Vijf nieuwe regio’s met invloed
“We hebben een zogenoemde ge-
noomwijde associatiestudie (GWAS)
uitgevoerd”, zegt genetisch epide-
mioloog Sita Vermeulen, “waarin elf
genetische regio’s werden gevonden
die een rol spelen bij de ijzerstofwis-
seling. Van zes regio’s wisten we al
dat die een rol speelden bij ernstige
bloedarmoede en ijzerstapelings-
ziekte. Dat de andere vijf regio’s 60k
genen bevatten die invloed hebben
op de ijzerstofwisseling is helemaal
nieuw.”
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lJzerexpertisecentrum
Hoogleraar klinische chemie Dorine
Swinkels, die betrokken was bij de
coordinatie van het onderzoek en
de interpretatie van de resultaten:
“Het Radboudumc heeft een wereld-
wijd uniek expertisecentrum in
ijzerstofwisseling en we hebben ook
veel ervaring met grootschalige ge-
netische studies. Dat is een ijzer-
sterke combinatie voor het uitvoe-
ren van dergelijk onderzoek.”
Nijmegen Biomedische Studie (NBS)
In totaal werden de gegevens van
ruim 50.000 mensen uit zeventien
bevolkingsonderzoeken uit de hele
wereld gebruikt voor de genoom-
wijde associatie studie. Ook gege-
vens van patiénten met ijzerstape-
lingsziekten werden gebruikt.
Vermeulen, die de Nijmeegse gege-
vens analyseerde: “Voor deze groot-
schalige genetische studie hebben
we gebruik gemaakt van onze data-
bank met gegevens van 10.000 Nij-
megenaren. De afgelopen vijftien
jaar hebben ze bloed afgestaan en
vragenlijsten ingevuld. In hun bloed
hebben we de concentratie van ijzer
gemeten en in hun DNA hebben we
enkele honderdduizenden geneti-
sche variaties in kaart gebracht.”

Rode bloedcellen

Vijf van de elf DNA regio’s hebben
ook invloed op het aantal rode bloed-
cellen en hun afmeting. Deze vondst
sluit naadloos aan bij wat we al weten,
namelijk dat ijzer belangrijk is voor
de aanmaak van hemoglobine - een
eiwit van de rode bloedcellen - en dat
ijzergebrek leidt tot bloedarmoede.
Nu dit onderzoek heeft opgehelderd
in welke gebieden van ons DNA die
processen worden aangestuurd, is er
een mooie basis gelegd voor toe-
komstig onderzoek naar het ont-
staan van bloedarmoede.

Vetstofwisseling

Vier van de vijf nieuw ontdekte re-
gio’s hangen ook samen met de vet-
stofwisseling en dan vooral met de
vetconcentraties in het bloed. “Een
belangrijke ontdekking”, zegt Ver-
meulen, “omdat het onder meer
nieuwe aanknopingspunten biedt
voor verder onderzoek naar de rol
van ijzer bij de vetstofwisseling en
het ontstaan van hart- en vaatziek-
ten.”

Ziekte voorspellen

Het artikel dat in Nature Communi-
cations is gepubliceerd leidt niet al-
leen tot nieuwe onderzoeksmoge-
lijkheden voor bloedarmoede en
vetstofwisseling, maar vergroot ook
de kans op een betere individuele
behandeling van mensen met hemo-
chromatose. Een op de 200 Neder-
landers heeft een erfelijke aanleg
voor ijzerstapelingsziekte, voor he-
mochromatose. Ze hebben in beide
HFE-genen een foutje - het zoge-
noemde C282Y-defect. Toch wordt
maar een klein deel van deze men-
sen daadwerkelijk ziek en het is nu
nog niet mogelijk om precies te
voorspellen bij wie dat gaat gebeu-
ren.

Swinkels: “In ons onderzoek hebben
we ook gegevens van 350 patiénten
met hemochromatose geanalyseerd.
We vonden bij hen drie genetische
gebieden die een kleine rol spelen
bij hun ijzerstapeling. In toekomstig
onderzoek willen we nog meer pati-
enten betrekken en ook naar meer
zeldzame DNA variaties kijken. Zo
hopen we voor elke individuele pati-
ent het risico op weefselschade
door ijzerstapeling beter te kunnen
voorspellen.” e

Bron: www.radboudumc.nl



MONDIGHEID IN DE SPREEKKAMER BLUFT MOEILIK,
maar is wellicht te leren

De ene patiént laat veel meer van
zich horen in het consult dan de an-
dere. Want mondigheid in de
spreekkamer is nog niet voor alle
patiénten weggelegd en kun je niet
in alle situaties van een patiént ver-
wachten. Onderzoekers van het NI-
VEL en AMC zijn bezig met verschil-
lende trainingen om patiénten te
helpen zich beter voor te bereiden
op het consult. Ze presenteren ze in
het kwartaalbladPsychosociale on-
cologie.

Patiénten hebben de afgelopen de-
cennia een andere rol gekregen. Er
is meer aandacht voor de patiénten
achter de ziekte en hun rechten zijn
formeel vastgelegd, waardoor pati-
enten meer invloed kunnen hebben
op de behandeling. Uit onderzoek
blijkt dat de ene patiént veel mondi-
ger is dan de andere. Opmerkelijk is
dat patiénten in de spreekkamer
van de huisarts na de eeuwwisseling
minder aan het woord zijn dan in
1986. Voor een grote groep blijft
mondigheid dus moeilijk. De vraag
is of ze hierin ondersteund kunnen
worden en mondigheid als het ware
kunnen leren.

Afhankelijk

Patiénten willen niet lastig gevon-
den worden, en dat blijkt ze te be-
lemmeren. Kennelijk wordt de arts-
patiéntrelatie nog steeds
gekenmerkt door ongelijkheid en
afhankelijkheid. Daarnaast hebben
patiénten vaak het gevoel dat er te
weinig tijd is en vergeten ze be-
langrijke onderwerpen of vragen te
bespreken, durven ze de arts niet

te onderbreken of denken ze dat
bijvoorbeeld psychosociale proble-
men niet thuishoren in het gesprek
met de dokter.

Trainingen voor patiénten

Uit een onderzoek onder lymfklier-
kankerpatiénten blijkt wel dat veel
patiénten na verloop van tijd steeds
beter voorbereid in gesprek gaan
met de arts en daarin verschillende
fases doorlopen met bijbehorende
barrieres. Er zijn inmiddels ook ver-
schillende trainingen ontwikkeld
voor patiénten om beter beslagen
ten ijs op consult te komen. Het NI-
VEL test momenteel een online com-
municatie-interventie voor patién-
ten (PatientTIME). En in het AMC
wordt onderzoek gedaan naar een
‘Vragenhulp’ (Question Prompt
List) voor patiénten met kanker.

Sturende rol

De arts neemt doorgaans het voor-
touw in het gesprek, interventies zo-
als PatientTIME en de ‘Vragenhulp’
kunnen patiénten helpen hun stu-
rende rol in het gesprek op zich te
nemen. Dit soort interventies kun-
nen barriéres, zoals schroom, wegne-
men. Voor artsen blijft de uitdaging
om goed te anticiperen op de steeds
veranderende wensen en behoeftes
van hun patiénten. En daar een goed
oor voor te ontwikkelen. e

Samenwerkingspartner
AMC, contactpersoon
Inge Henselmans

Bron: nieuwsbrief Nederlandse
Leverpatiéntenvereniging — januari
2015

NIEUW MAR-LID:
MEVROUW DR. F.
CROON-DE BOER

Het bestuur is verheugd u mee te kunnen
delen dat de Medische Adviesraad (MAR)
van de HVN opnieuw is uitgebreid met
een nieuw lid mevrouw Dr. F. Croon-de
Boer.

Dr. Croon-de Boer heeft een lezing gege-

ven op de contactdag van 26 april 2015 in
Breda, waarvan het verslag in Uzerwijzer 3
van 2015 komt te staan.

Dr. Fransien Croon-de Boer studeerde
Geneeskunde aan de Vrije Universiteit van
Amsterdam, waar zij in januari 1996 haar
artsexamen behaalde. Zij volgde de oplei-
ding Interne geneeskunde in het Kenne-
mer Gasthuis te Haarlem.

Van januari tot mei 2006 volgde een
fellowship Oncologie en van mei 2006
tot mei 2008 een fellowship Hematologie
VUmec.

In november 2002 promoveerde zij bij
Prof. Dr. P.C. Huijgens en Prof Dr. H.M.
Pinedo op het proefschrift “Parameters

for graft quality in peripheral stem cell
transplantation”. In 2009 volgde ze de ka-
deropleiding medisch specialist palliatieve
zorg. Sinds mei 2008 is ze werkzaam in
het Ikazia Ziekenhuis Rotterdam.

Met deze uitbreiding van de MAR heeft
de HVN nu een MAR die gespreid over het
land werkzaam is. Hiermee is ook de mo-
gelijkheid voor een “second opinion” voor
onze leden bij een arts in de buurt gereali-
seerd. o

Anton Visser
redacteur
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GEBRUIKT U VEEL MEDICIJNEN?

Neem uw medicijngebruik eens onder de loep

\
|

&

Veel mensen met een handicap of chroni-
sche ziekte [...of vul de voor uw leden van
toepassing zijnde ziekte/aandoening in ...]
gebruiken verschillende medicijnen tege-
lijk. U misschien ook. Zonder dat u of uw
arts dat weet, kan dat extra klachten ge-
ven. Bijvoorbeeld omdat de medicijnen niet
bij elkaar passen of elkaar tegenwerken.
Wilt u weten of dat voor u ook geldt?
Neem dan uw medicijngebruik eens onder
de loep. Dat kunt u doen samen met uw
huisarts of apotheek. Zo’n zogenaamde
‘medicatiebeoordeling’ wordt vaak
vergoed door de verzekeraar.

Hoe pakt u dat aan?

Zeg tegen uw huisarts of apotheek
dat u een keer goed wilt kijken naar
uw medicijngebruik. De ‘medicatie-
beoordeling’ begint met een ge-
sprek met uw huisarts of apotheek.
Eén van hen kijkt samen met u wel-
ke medicijnen u allemaal slikt. Ook
vraagt de apotheker of huisarts of
u klachten, problemen, vragen of
wensen heeft.

Na dat gesprek bespreken de huis-
arts en de apotheker met elkaar uw
medicijngebruik. De apotheker kijkt
vooral hoe verschillende medicij-
nen op elkaar inwerken. De huisarts
let meer op welk effect de medicij-
nen hebben op uw gezondheid.
Uiteindelijk bepalen de huisarts en
apotheker samen of uw medicijn-
gebruik aangepast kan (of moet)
worden. In een tweede gesprek
krijgt u hierover een advies.

Minder moe

Dat zo’'n medicatiebeoordeling
nuttig kan zijn, blijkt uit het ver-
haal van Matthias Friedenberg (75).
Hij slikte voor meerdere aandoe-
ningen maar liefst elf verschillende
medicijnen. Zijn huisarts verwees
hem voor een medicatiebeoorde-
ling naar de apotheker.
Friedenberg: lemand van de apo-
theek kwam bij mij thuis. Ik vertel-
de dat ik gezond oud wilde worden,
maar dat ik het gevoel had dat het
gebruik van zoveel medicijnen daar
niet aan bijdroeg.
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Uiteindelijk hebben we samen met
mijn huisarts besloten te stoppen
met vier pillen. Ik voel me nu min-
der moe en heb een betere condi-
tie. Voorheen viel ik regelmatig
overdag in slaap. Dat komt eigenlijk
niet meer voor.’

Dosering aanpassen

De ervaring van Matthias Frieden-
berg is geen uitzondering. Apothe-
ker Jacqueline Hugtenburg uit Am-
stelveen doet samen met
huisartsen al geruime tijd medica-
tiebeoordelingen. Zij komt eigenlijk
altijd dingen tegen die vaak een-
voudig opgelost kunnen worden.
Hugtenburg: ‘Meestal komen er bij
een medicatiebeoordeling zo'n drie
tot vijf problemen aan het licht.
Voor de meeste daarvan is een op-
lossing te vinden, bijvoorbeeld door
de dosering aan te passen of door
een ander middel te kiezen.

Onhandig klein

Huisarts Petra Elders benadrukt dat
de patiént zelf een belangrijke rol
in de medicatiebeoordeling heeft.
‘De patiént vertelt ons hoe zijn me-
dicijnen bevallen en welke proble-
men hij tegenkomt. Uit onderzoek
weten we dat patiénten een derde
van de problemen zelf aangeven.
Dat zijn vaak dingen die wij als
huisarts of apotheker niet beden-
ken. Bijvoorbeeld een pilletje dat
onhandig klein is om te slikken. Of
een slikmoment dat niet goed past
bij de dagindeling’

Vijf keer nuttig

Wanneer is een medicatiebeoorde-

ling zeker nuttig?

e Als uveel (meer dan vijf) ver-
schillende medicijnen slikt.

e Als uklachten heeft die te ma-
ken kunnen hebben met uw me-
dicijngebruik, zoals misselijk-
heid, vermoeidheid of
duizeligheid.

e Als umoeite heeft om uw medi-
cijnen uit elkaar te houden of op
de juiste tijd in te nemen.

e Als u naast uw medicijnen ook
nog middelen van de drogist of
homeopathische medicijnen ge-
bruikt. Deze kunnen de werking
van uw medicijnen beinvloeden.

e Als umoeite heeft met het in-
nemen van uw medicijnen.

Op httpil/zorgzine.npcf.nl/imedicijnen/
kunt u testen of een medicatiebe-
oordeling nuttig is voor u. U vindt
in dit online magazine ook filmpjes
en tips voor een goed gesprek over
uw medicijnen.

Meer tips vindt u op speciale kaar-
ten op www.mijnzorgveilig.nl .

ieder(in)
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Voor u

DIT VERDRAG NIET
GOED UITVOEREN
IS SCHENDING VAN
MENSENRECHTEN

ieder(in)

Het ziet ernaar uit dat de Neder-
landse regering in 2015 het ‘VN-
verdrag voor de rechten van perso-
nen met een handicap’ gaat
bekrachtigen. Nederland moet het
verdrag daarna gaan uitvoeren. De
Duitse hoogleraar Recht en Disabi-
lity Studies Theresia Degener is vi-
ce-voorzitter van het VN-comité
dat controleert of een land het ver-
drag goed uitvoert.

Nederlanders met een beperking
hebben hoge verwachtingen van
het verdrag. Zijn die verwachtingen
terecht? Degener: “Ja en nee. Ja,
omdat het een revolutionair ver-
dragis. Het is het beste middel dat
we ooit hebben gehad. Er is bij-
voorbeeld geen ander internatio-
naal instrument dat zo duidelijk
recht geeft op inclusief onderwijs.”
Tegelijkertijd tempert Degener de
hoge verwachtingen en doet een
beroep op het geduld: “Geen enkel
mensenrechtenverdrag is ‘over
night’ geimplementeerd. Uitvoe-
ring van een mensenrechtenver-
drag neemt jaren in beslag.” e

Het volledige artikel is te lezen op
https:/liederin.nl/nieuws/17443/-
dit-verdrag-niet-goed-uitvoeren-is-
schending-van-mensenrechten-/

KOKEN MET
MINDER ZOUT

Op deze website staan veel recep-
ten voor koken met minder

zout, gerechten die zoutarm/natri-
umarm zijn, veel tips om te koken
met minder zout. Maar natuurlijk
ook ingrediénten en producten die
je beter en makkelijk kan gebruiken
om minder zout te eten. Je zult
zien dat er zoveel mogelijkhe-

den zijn om smaakvol te eten

met minder zout dan je van te vo-
ren dacht.

In de volgende lJzerwijzer meer
aandacht voor dit onderwerp.
Eén van de redacteuren doet dan
verslag van haar ervaringen met
het kookboek Spice Wise.

Dit boekje is geschreven door een
meesterkok die na zijn hartinfarct
geen toegevoegd zout meer mocht
gebruiken. In zijn voorwoord staat
“Dat je ook zonder zout sensationele
gerechten op tafel kan zetten laten
we zien met Spice Wise, want een
draai van de pepermolen, een snufje
piment, een lepel dille of tijm... dat
is wat een ‘gewoon’gerecht trans-
formeert tot iets waar je je vrienden
over vertelt. En daar is absoluut
geen zout voor nodig!” e

Voor de eerste indrukken:
www.nosalt.nl
www.spicewise.nu
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HERHAALDE OPROEP
E-MAILADRESSEN

Op dit moment zijn van 80% van de
leden de e-mailadressen bekend. Dit is
al behoorlijk veel, maar het bestuur wil
de uitnodigingen voor de contactda-
gen zoveel mogelijk per e-mail gaan

versturen om druk- en portokosten te
besparen. Het gaat hier per jaar om
een aantal duizend euro. Met dit geld
kunnen we nuttiger zaken proberen te
realiseren.

Zou u dus, als uw e-mailadres nog niet
bij ons bekend is, deze willen doorge-
ven aan:

a.klerx@hemochromatose.nl

Ook als uw e-mailadres gewijzigd is,
willen we graag dat u dit aan ons
doorgeeft, zodat we het ledenbestand
up-to-date kunnen houden.

Bij voorbaat dank. e
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Kortnieuws

GOEDKOPE ZORGPOLIS
PAKT DUUR UIT

Duizenden mensen met een goed-
kope zorgpolis, een zogenoemde
budgetpolis, moeten soms honder-
den euro’s bijbetalen omdat ze zorg
hebben gekregen die door hun zorg-
verzekeraar niet werd vergoed. Dat
meldt het Algemeen Dagblad.

De bevindingen van het AD sluiten
aan bij eerdere onderzoeken van Pa-
tiéntenfederatie NPCF. Die meldde
eind vorig jaar op basis van een mel-
dactie onder 20.000 panelleden een-
zelfde beeld. Mensen moesten soms
forse bedragen bijbetalen omdat ze
zorg hadden gekregen die niet werd
vergoed op basis van hun goedkope
polis.

Directeur Wilna Wind van Patiénten-
federatie NPCF zegt dat het beeld
van het AD opnieuw bevestigt waar
de NPCF al langer voor waarschuw-
de. “Een goedkope polis kan je heel
duur komen te staan.” Wind: “Niet
voor niets hebben wij vorig jaar een
boekje met ervaringen van men-

sen uitgebracht. Ook daarin werd
duidelijk dat in zorgverzekeringsland
goedkoop helaas vaak duurkoop is.”

/ ‘Opeens moest ik de
helft zelf betalen!’

Eddy Kole werd al vijf jaar behandeld voor

zijn
declareerde hij in 2013, als altijd, de factuur
voor deze behandeling bij zijn zorgverzekeraar.
“Tot mijn grote verbazing moest ik opeens
meer dan de helft zelf betalen."

Wilna Wind wijst er op dat het voor
verzekerden vaak schier onmogelijk
is om uit te vissen wat wel en wat
niet wordt gedekt door een zorgpo-
lis. “Wij hebben al vaker aangedron-
gen op meer helderheid van zorg-
verzekeraars. Nu moeten mensen
vaak kiezen uit tien zwarte dozen
waarvan ze de inhoud niet kennen.
En als ze die leren kennen, is het
meestal te laat om nog iets te veran-
deren.”

Patiéntenfederatie NPCF vindt het
hoogste tijd dat ziekenhuizen en
zorgverzekeraars zich actiever gaan
opstellen. “Ziekenhuizen moeten
mensen actief wijzen op hun polis.
Laat ze maar een poliscontrole doen
voor een behandeling begint. Dan
voorkom je achteraf vervelende situ-
aties met rekeningen. Het is per slot
van rekening ook in het belang van
de ziekenhuizen zelf. Ik zie nog te
weinig dat ziekenhuizen mensen er
actief op wijzen dat ze hun polis
moeten controleren.” Zorgverzeke-
raars moeten snel met heldere en
inzichtelijke polissen komen. Wilna
Wind: “Niemand is gebaat bij de hui-
dige situatie. Niet de patiént. Niet
de ziekenhuizen en ook de zorgver-
zekeraars zelf niet. Zij krijgen uitein-
delijk toch alle problemen terug op
hun bordje.” e

Uit Nieuwsbrief Nederlandse
Leverpatiénten Vereniging

DOE MEE MET ONZE
MELDACTIE “HEEFT
U INZICHT IN DE
ZORGKOSTEN?”

De landelijke patiéntenkoepels
leder(in), Landelijk Platform GGz en
Patiéntenfederatie NPCF starten de
meldactie ‘Heeft u inzicht in uw
zorgkosten?’. We roepen zoveel mo-
gelijk (ex-)cliénten of -patiénten op
om hieraan mee te doen!

Wat we graag van u horen is of u de
periodieke overzichten of rekenin-
gen van de zorgverzekeraars be-
grijpt. En of u kunt controleren of u
deze vorm van zorg ook wel afgeno-
men heeft. Maar ook of het eigen ri-
sico voor u een reden is om juist
geen gebruik van de zorg te maken.

Waarom zou u meedoen?

Als patiéntenkoepels streven we
transparantie in de zorg en voor de
consument na. De resultaten van de
meldactie zullen onder de aandacht
worden gebracht van politiek Den
Haag, bij zorgverzekeraars en andere
belanghebbenden in de zorg. Wilt u
meedoen aan deze meldactie? Vul
dan de vragenlijst in. Alvast hartelijk
dank daarvoor! e

Ga hier naar de vragenlijst
https:/Ivragenlijst.dezorgvraag.nl/
inzichtzorgkosten2o14

Uit Nieuwsbrief Nederlandse
Leverpatiéntenvereniging
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